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Resumo: O diagnostico de um filho com Transtorno do Espectro do Autismo
(TEA) pode ser um fendémeno desafiador para as familias, especialmente para as
maes, de forma que o apoio social pode ser fundamental nesse contexto. Assim,
este estudo investigou como se configuram as redes pessoais significativas de
12 maes de filhos com TEA, antes e depois do nascimento deles. Utilizou-se o
mapa de redes pessoais significativas e a analise se deu por meio da frequéncia
referente a estrutura e as fungdes dos vinculos. Observou-se que o TEA esteve
relacionado a reconfiguragdes nas redes pessoais maternas, porem, de maneira
geral, as redes passaram a contar com estrutura e funcdes ajustadas a nova
realidade. Assim, destaca-se a importancia de considerar as redes pessoais
significativas tanto na investigacdo quanto na intervencao diante do TEA, pois
mostraram-se um recurso importante para a reorganizacao das familias apos o
diagnostico dos filhos.

Palavras-chave: Autismo; Disturbios Globais do Desenvolvimento; Rede Pes-
soal; Maes.

Abstract: The diagnosis of a child with Autism Spectrum Disorder can be chal-
lenging for families, especially for mothers, so personal support can be funda-
mentalin this context. This study investigated the configuration of the significant
personal networks of 12 mothers of children with ASD, before and after diagnosis.
The map of significant personal networks was used and the analysis was carried
out through the frequency referring to the structure and functions of the network
members. It was observed that ASD was related to reconfigutations in maternal
personal networks, however, in general, the networks started to have structure
and functions adjusted to the new reality. Therefore, the importance of conside-
ring significant social networks in research and in intervention in the face of ASD
is highlighted, as they proved to be important resources for the reorganization
of families after the diagnosis.

Keywords: Autism; Global Developmental Disorders; Personal Networking;
Mothers.

Resumen: El diagnostico de un nifio con trastornos del espectro del autismo
(TEA) puede ser desafiador para las familias, especialmente para las madres,
por tanto, el apoyo personal puede ser esencial en este contexto. Este estudio
investigd como se configuraron las redes personales significativas de 12 madres
de hijos con TEA, antes y después del diagnostico. Se utilizd el mapa de redes
personales significativas y el analisis se realizdé mediante la frecuencia referente
a la estructura y funciones de los vinculos. Se observd que el TEA se relaciono
con reconfiguraciones en las redes personales maternas, aunque, en general, las
redes comenzaron a tener estructura y funciones ajustadas a la nueva realidade.
Asi, se destaca la importancia de considerar las redes personales significativas
en la investigacion y intervencion ante el TEA, ya que demostraron ser un re-
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curso importante para la reorganizacion familiar tras
el diagndstico.

Palabras clave: Autismo; Transtornos Generalizados
del Desarollo; Red Personal; Madres.

O Transtorno do Espectro do Autismo (TEA)
€ um transtorno do neurodesenvolvimento que
tem inicio na infancia, sendo caracterizado por
deficits na reciprocidade social, comunicacao
e interacao, bem como por padrdes restritos,
rigidos e repetitivos de interesses, atividades e
comportamentos (World Health Organization,
2018). Assim, a familia passa por um intenso pro-
cesso que compreende a descoberta e assimi-
lacao do diagnostico, além da compreensao das
limitacdes e potencialidades do filho, de acordo
com o que € possivel para ele, considerando sua
realidade especifica. Toda a perspectiva de vida,
de presente e de futuro precisa ser modificada,
uma vez que nao se adequa mais a realidade
(Constantinidis et al,, 2018; Smeha & Cezar, 2011).

Embora o diagnodstico gere implicagdes aos
diferentes componentes da familia, as maes
costumam ser referidas como as principais cui-
dadoras dos filhos com TEA, precisando, muitas
vezes, renunciar a sua carreira profissional, a sua
vida social e as suas relagdes afetivas (McAuliffe
et al., 2018; Smeha & Cezar, 2011). Dessa forma,
maes de criangcas com TEA podem se encontrar
em situagcao de grande vulnerabilidade, tendo
em vista a sobrecarga fisica e emocional pro-
veniente da dedicacao aos cuidados gerais do
filho somada as tarefas domésticas e a atencao
necessaria aos demais membros da familia, de
modo que pode nao lhes restar tempo ou condi-
¢oes emocionais de investimento em si proprias,
bem como em outras funcdes ou realizacdes
(Constantinidis et al., 2018; McAuliffe et al., 2018).

Nesse sentido, estudos realizados com maes
de sujeitos com TEA, como os de Constantini-
dis et al. (2018), McAuliffe et al. (2018) e Smeha
e Cezar (2011), evidenciaram o quanto essas
mulheres sentem-se isoladas em funcao da
dedicacao muitas vezes exclusiva aos filhos,
referindo um empobrecimento da propria vida
social. Ainda, a pesquisa de Cruz (2019), que
teve como participantes 45 genitores de crian-

¢as com diferentes diagnosticos, dentre eles o
de TEA, concluiu que os pais/maes de filhos/
as sem autismo perceberam mais apoio social
quando comparados aos pais/maes de filhos/
as com autismo.

A partir disso, destaca-se o conceito de redes
pessoais significativas - também chamadas de
redes sociais significativas -, entendido como a
totalidade de vinculos que o individuo percebe
como importantes em seu universo relacional,
compreendendo todas as relagdes significati-
vas que fazem parte da sua vida, sejam elas no
ambito da familia, das amizades, da comunida-
de ou do trabalho (Sluzki, 1997). Os diferentes
componentes das redes podem desempenhar
diferentes funcoes, dependendo da qualidade
dos vinculos construidos, os quais tém como
base a historia, intensidade, frequéncia e mu-
tualidade de cada relacao.

Assim, de acordo com Sluzki (1997), a confi-
guracao das redes pessoais significativas pode
ser registrada e avaliada em termos da estrutura
da rede e dos atributos dos vinculos, dentre
0S quais se destacam as funcdes e a multidi-
mensionalidade. As caracteristicas estruturais
incluem tamanho, densidade, distribuicao, dis-
persao e homogeneidade/heterogeneidade, e
dizem respeito as propriedades da rede como
um todo. Com relacao aos atributos da rede, as
funcodes designam o tipo de participacao de cada
membro, que pode desempenhar companhia so-
cial, apoio emocional, guia cognitivo, regulacao
social, ajuda material ou de servicos ou acesso
a novos contatos, e a multidimensionalidade
corresponde ao numero de fungdes que cada
membro desempenha.

As redes pessoais significativas exercem in-
fluéncia direta na identidade e autoestima dos
individuos, sendo consideradas centrais em mo-
mentos de dificuldade, uma vez que favorecem
positivamente a capacidade de enfrentamento
dos sujeitos frente as adversidades (Sluzki, 1097).
Nessa linha, o estudo de Kuhn et al. (2017), do
qual participaram 20 maes de adolescentes
com autismo, evidenciou que redes de apoio
social consideradas estressantes ou fracas se
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associaram significativamente com niveis ele-
vados de sintomas depressivos e sensacao de
sobrecarga para essas mulheres. Dessa forma,
Smeha e Cezar (2011) enfatizam a importancia
da rede pessoal para as maes de filhos com
TEA, compreendendo que, quanto maior for o
auxilio direcionado a elas, mais confiantes e bem
amparadas se encontrarao para cuidar dos filhos
e de si mesmas.

Diante do exposto, salienta-se que o diag-
nostico de TEA pode configurar como evento
desafiador para a familia, em especial para as
maes, o que aponta para a importancia de que
possam contar com uma rede pessoal significa-
tiva efetiva e de qualidade. Assim, consideran-
do-se a importancia de investigacdes voltadas
a esse foco, este estudo teve como objetivo
investigar como se configuram as redes pes-
soais significativas de maes de filhos com TEA,
antes e depois do nascimento deles, em termos
de estrutura (tamanho, distribui¢cao, dispersao,
homogeneidade/heterogeneidade), funcdes e
multidimensionalidade dos vinculos.

Método

Participantes

Esta investigacao de carater qualitativo, des-
critivo, exploratorio e transversal teve como
participantes 12 maes de filhos diagnosticados
com TEA na infancia, dentre os quais oito eram
criangas, dois eram adolescentes e dois eram
adultos quando a pesquisa foi realizada. Dessa
forma, embora no momento da realizacao da
pesquisa alguns filhos se encontrassem na fase
da infancia, enquanto outros experenciavam
a adolescéncia e outros a fase adulta, todos
receberam o diagnostico de TEA na infancia. O
marco da analise dos dados foi o periodo anterior
e posterior ao nascimento dos filhos com TEA e
nao foram identificadas disparidades nos dados
referentes as maes de filhos criancas, adolescen-
tes e adultos no que tange as caracteristicas das
redes pessoais significativas investigadas a partir
do instrumento utilizado no presente estudo.

As participantes foram contatadas a partir de

uma associagao de apoiadores e familiares de
pessoas com TEA localizada no interior do Rio
Grande do Sul. A idade das maes variou de 25
a 61 anos, com meédia de 38 anos, e a idade dos
filhos com TEA variou de 3 a 30 anos, com média
de 10 anos. A renda mensal media familiar das
participantes foi de R$3.550,00 € o grau de es-
colaridade variou entre Ensino Médio completo
e Ensino Superior completo. Quanto ao estado
civil, dez eram casadas e duas eram divorcia-
das. No que tange a ocupacao, no momento da
realizacao da pesquisa, todas as participantes
declararam ser “do lar".

Instrumentos

A coleta de dados foi realizada através do
mapa das redes pessoais significativas, que bus-
ca, através da construcao de um registro grafico
dos membros da rede pessoal significativa do
sujeito de pesquisa, compreender o grau de
compromisso das redes formadas em contextos
especificos. Assim, 0 mapa é sistematizado por
um diagrama formado por trés circulos concén-
tricos (interno, intermediario e externo), divididos
em quatro quadrantes basicos: 1) Familia; 2)
Amizades; 3) Relacdes de trabalho; 4) Relacdes
comunitarias. O circulo interno representa as re-
lacdes mais intimas, o intermediario as relagcoes
com menor grau de compromisso e o externo,
as relacdes ocasionais (Sluzki, 1997).

Procedimentos

Com o intuito de contemplar os padrdes cien-
tificos e éticos em pesquisa com seres huma-
nos, salienta-se que o presente estudo seguiu
0s principios regidos pela Resolugao n. 510, de
7 de abril de 2016, do Conselho Nacional de
Saude (2016), a qual guia a ética nas pesquisas
em Ciéncias Humanas e Sociais. Atendendo as
exigéncias da Resolucao, foram respeitados
0s principios da autonomia, beneficéncia, nao
maleficéncia, justica e equidade, assegurando
os direitos e deveres dos participantes da pes-
quisa, da comunidade cientifica e do Estado.
Diante disso, a pesquisa so foi iniciada apos
aprovacao do Comité de Etica em Pesquisa da
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universidade responsavel, sob o numero CAAE
41660721.6.0000.5346.

O contato com as participantes foi realizado
atraves da insercao da pesquisadora em um
grupo de mensagens instantaneas cujos mem-
bros faziam parte da ja referida associacao de
apoiadores e familiares de pessoas com TEA.
Foi enviado um convite contendo as explicacoes
acerca da pesquisa e, posteriormente, as maes
que demonstraram interesse na participacao
foram contatadas separadamente a fim de agen-
dar os encontros.

Dessa forma, tendo em vista o objetivo de
compreender como se configuram as redes
pessoais significativas de maes de filhos com
TEA antes e depois do nascimento do filho, reali-
zaram-se dois encontros com cada participante,
de forma individual. No primeiro encontro, cons-
truiu-se o Mapa de Redes Pessoais Significativas
das maes, no que se referia a constituicao da
sua rede pessoal no momento da pesquisa. No
segundo encontro, por sua vez, 0 mapa realizado
anteriormente era retomado, a fim de que as
participantes pudessem concordar, discordar ou
acrescentar informacgdes ao que foi trazido por
elas no primeiro momento e as interpretacdes da
pesquisadora. Posteriormente, ainda no segundo
encontro, era construido um segundo Mapa de
Redes Pessoais Significativas, desta vez refe-
rente a como era constituida a sua rede pessoal
antes do nascimento do filho com TEA. Assim,
foi possivel analisar as modificacées ocorridas.

No que diz respeito a analise de dados, ini-
cialmente realizou-se uma observacao individual
dos mapas de cada participante e, a partir disso,
construiram-se dois mapas gerais (do periodo
anterior e do periodo posterior ao nascimento
do filho com TEA), a partir da soma de todos
0s mapas das participantes. Dessa forma, os
mapas gerais de rede foram analisados a partir
da frequéncia referente a: 1. Estrutura das re-
des, que envolve: a) tamanho: quantidade de
pessoas que constituem a rede, podendo ser
ampla (com mais de 10 vinculos), média (de 8 a
10 vinculos) ou pequena (menos de 8 vinculos),
b) densidade: relacao entre os membros da

rede independentemente da intervencao do
participante, por exemplo, amigos do informante
que sao amigos entre si; ¢) distribuigao: classi-
ficacao de cada membro como pertencente ao
contexto das relagcdes familiares, de amizade,
comunitarias ou de trabalho; d) dispersao: nivel
de intimidade entre o sujeito e os membros de
sua rede; e) homogeneidade/heterogeneidade:
relativo a variaveis como idade e sexo dos mem-
bros da rede; 2. Funcdes dos membros da rede,
que inclui: @) companhia social: realizacao de
atividades cotidianas conjuntas ou estar juntos
em determinadas situagdes importantes (por
exemplo, doencas, nascimentos, mortes); b)
apoio emocional: fornecimento de compreensao,
empatia, suporte; ¢) guia cognitivo: oferecimento
de informacao e orientacao, bem como modelos
de papéis; d) regulacdo social: manejo de pos-
siveis desvios comportamentais, lembranca de
responsabilidades, contribuicao na resolucao de
conflitos; e) ajuda material ou de servicos: ajuda
financeira ou material, além de ajuda profissional
especifica, incluindo os servigos de saude, por
exemplo; f) acesso a novos contatos: oportunida-
de de abertura para o estabelecimento de novas
relacoes; e 3. Multidimensionalidade, que, assim
como as fungoes, € um atributo dos vinculos, e
consiste na quantidade de funcdes exercidas
por cada um dos membros da rede (Sluzki, 1997).

Desse modo, serao descritas as propriedades
das redes pessoais significativas das participan-
tes relativas ao periodo anterior e posterior ao
nascimento do filho com TEA. As participantes
foram nomeadas pela letra “M", de "‘mae”, se-
guida do numero correspondente a ordem de
realizacao das entrevistas. Da mesma forma,
os filhos com TEA foram nomeados pela letra
‘F" seguida do numero correspondente ao da
respectiva mae.

Resultados

Em relacao ao tamanho das redes relativas
ao periodo anterior ao nascimento do filho com
TEA, a partir do pardmetro de Sluzki (1997), sete
maes (M1, M2, M4, M5, M7, M8 e M11) contavam
com redes grandes, contendo entre 13 e 35
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membros. Apenas uma mae (Mg) referiu uma
rede de tamanho médio, com 9 membros, e
quatro maes (M3, M6, M10 e M12) apresentaram
redes pequenas, contendo de 6 a 7 membros. O
total de membros de todas as redes do periodo
anterior ao nascimento do filho com TEA foi 168.
Nos mapas referentes as redes pessoais signifi-
cativas do periodo posterior ao nascimento do
filho com TEA, sete maes (M1, M2, M3, M5, M7,
M8 e Mg) contavam com redes grandes, con-
tendo de 13 a 177 membros. Trés maes (M6, M10
e M11) apresentaram redes médias, contendo
entre 8 e 10 membros e duas maes (M4 e M12)
referiram redes pequenas, com 6 e 7 membros
respectivamente. O total de membros de todas
as redes do periodo posterior ao nascimento do
filho com TEA foi 141, dos quais 138 eram pessoas
e 3 eram instituicoes.

Quanto as mudangas no tamanho dos mapas
das participantes, constatou-se que os mapas de
seis maes (M1, M2, M4, M5, M7 e M11) diminuiram
do periodo anterior para o periodo posterior ao
nascimento do filho com TEA, sendo que, des-
tas, quatro (M1, M2, M5 e M7) mantiveram redes
grandes, uma (M11) passou de uma rede ampla
para uma rede média e uma (M4) teve uma tran-
sicao de rede ampla para pequena. Os mapas
de quatro maes (M3, M6, Mg e M10) aumentaram
no periodo posterior, sendo que duas delas (M3
e MQ) passaram a apresentar redes amplas e
outras duas (M6 e M10) transitaram de uma rede
pequena para uma rede media. Por fim, os mapas
de duas maes (M8 e M12) se mantiveram com
0 mesmo numero de vinculos, sendo o de M8
uma rede ampla e o de M12 uma rede pequena.

Ainda, destaca-se que, em uma comparagao
entre os mapas do periodo anterior e posterior
ao nascimento do filho com TEA, 61 pessoas se
mantiveram do primeiro para o segundo (des-
tas, 56 permaneceram no mesmo quadrante,
enquanto quatro foram realocadas do Trabalho
para a Comunidade e uma foi deslocada das
Amizades para a Familia); 107 pessoas que fo-
ram consideradas no mapa anterior nao foram
mencionadas na rede pessoal posterior e 80
individuos que nao foram inseridos no mapa do

periodo anterior ao nascimento do filho com TEA
foram incluidos no mapa do periodo posterior.

No que diz respeito a densidade, percebeu-se
que, no quadrante da Familia, houve uma densi-
dade alta, tanto nos mapas do periodo anterior
como no posterior ao nascimento do filho com
TEA, visto que os membros da mesma familia
tendem a manter relacdes mais intimas. No que
diz respeito ao quadrante dos Amigos, nos ma-
pas do periodo anterior ao nascimento do filho
com TEA, houve densidade media, pois, ainda
que, em alguns casos, os vinculos mencionados
pelas participantes pertengcam ao mesmo grupo
de amigos, ha algumas amizades isoladas, sem
nenhuma relacao com as demais. Da mesma
maneira, nos mapas do periodo posterior ao
nascimento do filho com TEA, considerou-se uma
densidade média, dado que muitas amizades
nao tém relagodes entre si, contudo, destaca-se
a mencao de vinculos de amizade com outras
maes de filhos com desenvolvimento atipico, as
quais eram amigas entre si. Em se tratando do
quadrante da Comunidade, compreendeu-se
uma media densidade, tanto nos mapas do
periodo anterior como posterior ao nascimento
do filho com TEA, visto que as participantes
mencionaram vizinhos que tendem a manter
relacdes. Todavia, no que diz respeito a mencao
de profissionais da saude e educagao, consi-
derou-se nao haver tanto contato entre eles,
visto que, em geral, nao compdem uma equipe
interdisciplinar. No quadrante do Trabalho, nos
mapas do periodo anterior ao nascimento do
filho com TEA, percebeu-se uma alta densidade,
uma vez que os colegas de trabalho tendem a
manter relacdes de convivéncia e trocas diarias.

Quanto a distribuicao dos membros nos di-
ferentes quadrantes de contexto relacional,
nos mapas referentes ao periodo anterior ao
nascimento do filho com TEA, 64 pessoas foram
localizadas na Familia, 54 foram indicadas como
Amigos, 25 foram apontadas como parte da
Comunidade e 25 foram atreladas ao Trabalho.
Em relacao aos mapas do periodo posterior ao
nascimento do filho com TEA, as maes referi-
ram 67 membros na Familia, 43 nos Amigos, 31
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na Comunidade (28 pessoas e 3 instituicdes) e
0 no Trabalho. Destaca-se que, nos mapas do
periodo posterior, surgiram novas reparticoes
importantes: no contexto dos Amigos, dos seus
43 membros, 14 eram maes atipicas (expressao
utilizada pelas participantes para denominar
outras maes de filhos com TEA). Ja no contexto
da Comunidade, dos seus 31 membros, 23 eram
profissionais da saude ou da educagao.

No que tange a dispersao, nos mapas do
periodo anterior ao nascimento do filho com
TEA, preponderaram relagdes intimas situadas
no circulo interno do mapa (116), tendo as maes
referido 30 membros com grau de compromisso
relacional intermediario e 22 membros no cir-
culo externo, configurando-se como relacdes
ocasionais. Nos mapas do periodo posterior

ao nascimento do filho com TEA, as relacdes
intimas também prevaleceram (80), seguidas
das relacoes intermediarias (45) e das relacoes
ocasionais (16). Essa hierarquia foi observada em
todos os contextos relacionais (familia, amigos,
comunidade e trabalho), tanto nos mapas do
periodo anterior como posterior.

Arespeito da homogeneidade/heterogenei-
dade (ver Figura 1), houve um numero expressivo
de mulheres (128) e adultos (149) nos mapas do
periodo anterior ao nascimento do filho com TEA.
Isso se repetiu nos mapas do periodo posterior,
tendo em vista que se constituiram predomi-
nantemente de vinculos femininos (103), no que
diz respeito ao sexo, e adultos (117), no que se
refere a faixa etaria.

Figura 1
Comparacdo da composicdo dos mapas referentes ao periodo anterior e posterior ao nascimento do
filho com TEA
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Referente as fungdes exercidas pelos mem-
bros das redes pessoais (ver Figura 2), houve
predominio da Companhia Social nos mapas
do periodo anterior ao nascimento do filho com
TEA. Nos mapas do periodo posterior, por sua

vez, houve predominio da fun¢ao de Apoio Emo-
cional, seguida de Ajuda Material ou de Servicos.
A funcao de Companhia Social, predominante
no periodo anterior, passa a ocupar a terceira
posi¢cao nos mapas do periodo posterior.

Figura 2
Comparacdo das funcdes e da multidimensionalidade atribuidas aos vinculos antes e depois do nasci-
mento do filho com TEA
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Acerca da multidimensionalidade dos vin-
culos presentes nas redes (ver Figura 2), no
mapa geral do periodo anterior ao nascimento
do filho com TEA, aproximadamente 36% dos
membros desempenhava mais de uma fungao.
Ja no mapa geral do periodo posterior, esse nu-
mero subiu para 52%. A seguir, sera apresentado
um detalhamento de cada quadrante de forma
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pormenorizada no que tange aos aspectos es-
truturais de modo geral, bem como de funcao
e de multidimensionalidade.

Quanto ao quadrante Familia, no mapa geral
do periodo anterior ao nascimento do filho com
TEA, foram incluidos membros da familia nucle-
ar e extensa, além de amizades consideradas
como familia, sendo todos os membros adultos
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ou idosos e a maioria dos vinculos mulheres. A
funcao com o maior numero de ocorréncias foi
a de Companhia Social. O vinculo apontado com
maior frequéncia nesse quadrante foi referente
as irmas das participantes, com 12 ocorréncias,
tendo como funcao principal a Companhia So-
cial, a qual foi exemplificada pelas participantes
atraves de atividades como conversar, sair juntas,
ver filmes, entre outras.

Jano mapa geral do periodo posterior ao nas-
cimento do filho com TEA, foi possivel perceber
que as participantes incluiram membros da fami-
lia nuclear, da familia extensa, uma profissional da
psicologia e duas amigas, abrangendo diferentes
faixas etarias - criancas, adolescentes, adultos
e idosos -, mantendo o predominio do género
feminino no quadrante. Houve o predominio da
funcao de Apoio Emocional, seguida de Ajuda
Material ou de Servicos, passando a funcao de
Companhia Social para o terceiro lugar dentre
as ocorréncias. Os vinculos mais frequentes no
mapa do periodo posterior ao nascimento do
filho com TEA referem-se novamente as irmas,
juntamente com os maridos das participantes,
tendo cada um 12 ocorréncias. Em relacao as
irmas, a funcao mais citada foi de Apoio Emocio-
nal, exercida a partir de momentos de conversas,
de estar junto, de acompanhar e prestar auxilio
nos cuidados com os filhos. No que diz respeito
aos maridos, a funcao predominante foi de Ajuda
Material, estando relacionada ao sustento da
familia e ao gerenciamento das financas.

Ao comparar os mapas do periodo anterior e
posterior ao nascimento do filho com TEA, no
quadrante da Familia, 41 pessoas se mantive-
ram, 23 individuos sairam (sendo que destes, 9
faleceram) e 26 novas pessoas foram inclusas.
Destaca-se que uma das pessoas adicionada ao
mapa do periodo posterior por uma das partici-
pantes (M3) no quadrante da Familia, no mapa
do periodo anterior fazia parte do quadrante
Amigos, de modo que foi um vinculo que se
manteve, contudo, mudou de quadrante, tendo
em vista a consideracao da participante como
se esse sujeito, atualmente, fosse da familia.

Em relacao ao quadrante Amizades, no mapa

geral do periodo anterior ao nascimento do filho
com TEA, as maes incluiram 54 vinculos, sendo
a maioria deles composta por mulheres, e uma
participante (M3) ndo incluiu membros nesse
quadrante. No que concerne as fungodes, des-
tacou-se a de Companhia Social, exemplificada
pelas participantes por meio da convivéncia, da
companhia, das conversas e das saidas, seguida
de Apoio Emocional, funcao evidenciada atraves
do apoio, da ajuda e dos conselhos nos relatos
das maes. Nesse quadrante, no mapa do periodo
anterior ao nascimento do filho com TEA, nao
houve vinculos predominantes.

No mapa geral do periodo posterior ao nas-
cimento do filho com TEA, foram nomeadas 39
mulheres (entre elas, uma profissional da psico-
logia e uma profissional da fonoaudiologia) e 2
homens (sendo um deles o namorado de uma
das participantes). Ainda, assim como no mapa
geral do periodo anterior, uma participante (M12)
nao incluiu membros nesse quadrante. Contudo,
a funcao predominante foi a de Apoio Emocio-
nal, seguida de Companhia Social, destaque
no mapa do periodo anterior. Os vinculos mais
frequentes no mapa do periodo posterior ao
nascimento do filho com TEA foram as maes
de filhos com desenvolvimento atipico, com 12
citacdes, tendo como principal funcao a de Guia
Cognitivo, evidenciada a partir das conversas,
trocas e orientacdes compartilhadas entre elas,
as quais servem como exemplo umas para as
outras. Equiparando os mapas gerais do periodo
anterior e posterior ao nascimento do filho com
TEA no quadrante dos Amigos, observa-se que
se mantiveram 15 sujeitos, 39 individuos foram re-
tirados e 26 novos vinculos foram estabelecidos.

A respeito do quadrante Comunidade, no que
se refere ao mapa geral do periodo anterior ao
nascimento do filho com TEA, as participantes
incluiram 25 vinculos, em sua maioria vizinhos,
mas também amigos, membros da religiao e pro-
fissionais da saude, sendo 20 mulheres e cinco
homens. Quatro participantes (Mg, M10, M11, M12)
nao acrescentaram membros a esse quadrante. A
funcao predominante foi a de Companhia Social,
seguida pela de Ajuda Material ou de Servicos. O
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quadrante das relacdes comunitarias relativo aos
mapas do periodo anterior foi o Unico que nao
contou com nenhum vinculo cuja fungao tenha
sido Apoio Emocional. O vinculo apontado com
maior frequéncia foi com os vizinhos, com 16
ocorréncias, tendo como funcao predominante
a Companhia Social, demonstrada através da
convivéncia, como em encontros para conversar
e tomar chimarrao, entre outros.

No mapa geral do periodo posterior ao nas-
cimento do filho com TEA, foram incluidos 33
vinculos, sendo 30 pessoas (majoritariamente
profissionais da saude e educagao, mas tambem
vizinhos e membros da religiao) e 3 instituicdes
(uma associacao beneficente e outra vinculada
ao TEA, esta com duas ocorréncias). Uma par-
ticipante (M4) ndo acrescentou vinculos a esse
quadrante. O vinculo apontado com maior fre-
quéncia foi referente aos profissionais de saude,
com 16 mencoes, sendo a Ajuda de Servicos
mencionada como a principal fungao, eviden-
ciada atraves das terapias realizadas com os
filhos, que levam a uma estabilidade e melhoria
de suas dificuldades.

Em relacao a comparacgao entre os dois ma-
pas, das pessoas que foram citadas no periodo
anterior, nenhuma se manteve no periodo pos-
terior, uma vez que os 25 vinculos mencionados
no primeiro ndo foram retomados no segundo,
e 33 novos vinculos foram inseridos no mapa
posterior, sendo trés deles instituicdes. Salien-
ta-se que quatro pessoas incluidas por uma
participante (M2) no mapa do periodo posterior
no quadrante Comunidade, no mapa do periodo
anterior faziam parte do quadrante Trabalho,
visto que M2 possui formacao na area da saude
e, apos o nascimento do filho, os vinculos que
estavam atrelados ao trabalho passaram a fazer
parte da comunidade enquanto profissionais que
ofertaram servicos de saude a crianga.

Por fim, o quadrante Trabalho s6 contou com
vinculos no mapa geral do periodo anterior ao
nascimento do filho com TEA, ainda que sete
participantes (M3, M4, M6, Mg, M10, M11, M12)
nao tenham incluido relacoes de trabalho ante-
riores ao nascimento do filho que lhes fossem

significativas para acrescentar ao mapa. Desta-
cou-se a funcado de Companhia Social, seguida
de Guia Cognitivo e de Conselhos. Os vinculos
apontados com maior frequéncia foram os co-
legas de trabalho, com 22 ocorréncias, tendo
como principal funcao a de Companhia Social,
identificados como uma companhia de todos
os dias, o que favorecia conversas e amizades.
Comparando os mapas do periodo anterior e
posterior ao nascimento do filho com TEA, ne-
nhum vinculo foi mantido e nenhum novo vinculo
foi estabelecido.

Discussao

Foi possivel observar que, embora o numero
total de membros das redes tenha diminuido do
periodo anterior para o posterior ao nascimento
do filho com TEA, as maes apresentaram majo-
ritariamente redes amplas, tanto antes quanto
depois de receberem o diagnostico de autismo
dos filhos. Isso parece demonstrar que, diferen-
temente do que é estigmatizado socialmente
e do que € encontrado em alguns estudos na
literatura, os quais apontam um esvaziamento
das relagdes sociais das maes e familiares apos
o diagnostico de autismo do filho (Constantinidis
etal., 2018; Machado et al., 2018; Smeha & Cezar,
2011), as participantes da pesquisa permanece-
ram estabelecendo rela¢cdes que possibilitaram
interacao social de maneira ampla. Todavia,
compreende-se que as redes amplas nao sao
necessariamente as mais efetivas, tendo em
vista que a sua ativacao para prestacao de apoio
e suporte pode sofrer influéncia da crenca de
que outras pessoas estao comprometidas com
o cuidado do individuo, gerando uma posicao
de inércia nos demais (Sluzki, 1997).

Esses dados apontam para movimentos da
rede que indicam uma aproximacao de pessoas
que passam a fazer parte do universo relacional
das maes e seus filhos no cenario do TEA. Por
isso, embora haja um afastamento do convivio
social externo em espacos comumente frequen-
tados no periodo anterior ao nascimento do
filho com TEA, no caso das participantes desta
pesquisa foi possivel observar a criacao de novos
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vinculos que possibilitaram a continuidade das
relacdes sociais externas das maes, o que vai
ao encontro das elaboragdes de Sluzki (1997)
e do retratado por Menezes et al. (2016) acerca
da possibilidade da doenca gerar novas redes
que podem adquirir um carater central por sua
capacidade de apoio instrumental e emocional.
Dessa forma, embora tenha ocorrido uma modi-
ficagao dos personagens que as compoem, as
redes continuaram amplas.

Nessa perspectiva, Cruz et al. (2021) destacam
aimportancia do apoio que se cria entre as maes
de filhos com TEA, que se da a partir de associa-
¢coes de pais e grupos online em redes pessoais,
favorecendo o desenvolvimento de lacos afetivos
e espacos de fala e escuta empatica. Da mesma
forma, Constantinidis et al. (2018) observam que,
apesar de haver um afastamento das maes em
relacao ao seu contexto social, elas encontram
suporte e identificacao em outras maes de crian-
cas com autismo, criando-se, assim, uma rede de
apoio entre elas, buscando formas de enfrenta-
mento para suas dificuldades a partir de trocas e
compreensao. Ao encontro disso, ressalta-se a
fungao de Guia Cognitivo e de Conselhos como
a mais mencionada no que se refere as maes de
filhos com desenvolvimento atipico nomeadas
nos mapas da presente pesquisa.

Ainda, no que diz respeito ao apoio profissional
percebido pelas maes, Fadda e Cury (2019) e
Cruz et al. (2021) referem a importancia atribuida
por pais de criangcas com autismo a escola, per-
cebida como um local que possui profissionais
preocupados e cuidadosos com o filho e suas
demandas, ao mesmo tempo em que opera
enquanto suporte e apoio continuo e diario aos
pais, na medida em que lhes garante momentos
de descanso, gerando um senso de amparo na
familia. Nessa linha, na presente pesquisa, nos
mapas do periodo posterior ao nascimento do
filho com TEA, foram inseridos profissionais da
saude nos quadrantes da Familia e das Amizades.
Ainda nesse sentido, destaca-se que o quadrante
da Comunidade foi o que obteve mais inclusdes
de novos membros, sendo estes caracterizados
enquanto profissionais que atuavam com os fi-

lhos. Ambos os aspectos denotam a proximidade
afetiva e a importancia desses novos vinculos
para as participantes.

Dando continuidade as elaboracdes, como
visto anteriormente, apesar do movimento ge-
ral dos mapas ter indicado uma diminuicao do
numero de vinculos do periodo anterior para o
periodo posterior ao nascimento do filho com
TEA, houve quatro redes em que se visualizou o
movimento contrario. Assim, observando-se mais
atentamente as redes das maes que experimen-
taram um acréscimo no numero de vinculos no
periodo posterior, percebeu-se que passaram
a ter uma maior distribuicao de pessoas nos
diferentes quadrantes, movimento oposto ao
observado nas redes das maes participantes de
modo geral. Relaciona-se esse aspecto ao fato
de essas maes nao terem incluido vinculos em
um ou dois quadrantes dos mapas do periodo
anterior ao nascimento do filho com TEA (na sua
maioria Trabalho, mas também Amigos e Comu-
nidade, sempre havendo mencao de vinculos
na Familia), enquanto nos mapas do periodo
posterior se destacaram as inclusdes de maes
de filhos com desenvolvimento atipico e profis-
sionais da saude e da educacao. Todavia, apesar
do aumento da distribuicao, o maior niumero de
vinculos ainda foi situado no quadrante da Fami-
lia, o que corrobora as elaboracdes de Rolland
(2016), que prevé uma aproximacao familiar em
situacoes de crise. Ainda nessa perspectiva, Ma-
chado et al. (2018) observam o desenvolvimento
do fendmeno “empoderamento familiar" nas
familias de criangcas com TEA, que diz respeito
a construcao de ferramentas que os habilite a
lidar com as demandas que surgem acerca do
filho com TEA.

Seguindo as reflexdes, passando-se a ob-
servar as redes cuja distribuicao diminuiu, en-
tendeu-se esse fendmeno como diretamente
relacionado com a saida das maes do ambiente
de trabalho, considerando-se que haviam sido
mencionados vinculos nesse quadrante nos ma-
pas do periodo anterior ao nascimento do filho
com TEA por essas maes. Logo, o fato de ne-
nhum vinculo ter sido mencionado no quadrante
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do trabalho nos mapas do periodo posterior
reflete as transformacodes perpassadas diante
do diagnostico e da responsabilizagao integral
pelos cuidados dos filhos com TEA (Machado et
al, 2018; McAuliffe et al., 2018; Smeha & Cezar,
2011). Essa realidade foi percebida no estudo de
Cunha et al. (2018), no qual as participantes, maes
de filhos com TEA, ficaram impossibilitadas de
trabalhar por conta das demandas dos filhos e
da consequente dedicacao exclusiva a eles, o
que afetou as financas das familias, bem como a
saude emocional das mulheres a partir da perda
de independéncia financeira.

No entanto, a saida das maes do ambiente
de trabalho pode nao ter significado apenas
um afastamento das relacdes pessoais nesse
contexto, mas também um deslocamento das
relacdes para outros quadrantes, como ficou
evidenciado pela movimentacao de vinculos
entre quadrantes na experiéncia de M2, Tendo
em vista que possui formacao na area da saude,
pessoas que foram assinaladas por ela no mapa
anterior ao diagnostico do filho como colegas de
trabalho passaram a fazer parte do quadrante
Comunidade apos o diagnostico, na posicao de
profissionais da saude que ofertavam cuidados
ao filho. Diante disso, cabe ressaltar que nem
sempre ocorrem afastamentos, mas podem
ocorrer também mudancas na forma de se re-
lacionar com vinculos antes existentes.

Esse dado contribui para a compreensao de
que as demandas das participantes da presen-
te pesquisa passaram a estar mais voltadas a
vinculos que oferecessem relagcdes com quem
pudessem compartilhar os desafios do TEA, sen-
tindo-se amparadas emocional e materialmente,
bem como no que tange as terapias necessarias
para os filhos, de modo que as principais fun-
¢oes nomeadas por elas passaram a ser Apoio
Emocional e Ajuda Material ou de Servicos. Isso
também vai ao encontro do estudo de Smeha e
Cezar (2011), que pontuam a importancia do apoio
social voltado a maes de criangcas com TEA, com
destaque para o suporte emocional e financeiro
como sendo o mais efetivo e necessario. Dessa
forma, como a funcao principal das redes do

periodo anterior e posterior ao nascimento do
filho com TEA (Companhia Social) foi modificada
no periodo posterior, pode-se inferir que houve
um ajuste funcional das redes as necessidades
das maes e seus filhos frente a sobrecarga e a
dedicacao exclusiva que envolvem os cuidados
do filho com TEA. Um exemplo disso é que, em
ambos os periodos, tanto no anterior como no
posterior ao nascimento do filho com TEA, o
vinculo “irma" foi o mais referido no quadrante da
Familia (sendo acrescentado o vinculo “marido”
nos mapas do periodo posterior), e sua funcao
principal mudou de Companhia Social para Apoio
Emocional. Nesse viés, Sluzki (1997) refere que
eventos especiais (como é o caso do diagnostico
de um filho com TEA) podem transformar rela-
¢oes com fungdes especificas em vinculos com
funcoes multifacetadas, ou vice-versa.

Ainda, as redes cujo numero de membros
aumentou apresentaram uma maior dispersao
dos vinculos nos circulos afetivos, aléem de maior
multidimensionalidade de funcdes, maior hetero-
geneidade de componentes e mesma densidade,
aspectos em que se assemelharam as redes das
demais maes participantes, diferentemente do
que ocorreu na distribuicao. Para Sluzki (1997),
embora a proximidade ao individuo seja im-
portante em termos de facilidade de acesso e
sensibilidade a detecgao e resposta a situagcoes
de crise, redes muito focadas caracterizam-se
como menos flexiveis e efetivas, de modo que,
quanto mais bem distribuidos os membros dentro
dos circulos, mais funcional podera ser a rede.

Quanto ao aumento da multidimensionalida-
de, considera-se que tal fendbmeno intensifica
0 compromisso relacional das relagdes, que
passam a se tornar mais estaveis e confiaveis
(Sluzki, 1997). No que tange a densidade, o ideal
€ um nivel médio, tendo em vista que favorece
o cotejamento de impressdes, enquanto um
nivel muito alto pode gerar pressao para ade-
quacao do individuo ao grupo (Sluzki, 1997). Ja
no que se refere a heterogeneidade, embora os
componentes dos mapas do periodo anterior ao
nascimento do filho com TEA fossem mais ho-
mogéneos, destaca-se que, tanto nos mapas do
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periodo anterior como no posterior, os vinculos
foram compostos majoritariamente por mulhe-
res, 0 que vai ao encontro da expectativa social
de que o desempenho do cuidado, o amparo e
0 apoio sejam tarefas inerentemente femininas
(Constantinidis et al., 2018; Machado et al., 2018).
Quanto a faixa etaria dos componentes das redes,
observou-se uma diferenca no quadrante da
Familia, que no periodo anterior ao nascimento
do filho com TEA contava apenas com adultos e
idosos e no periodo posterior também passou a
contar com adolescentes e criancgas, o que pode
ter relagcdo com o fato de que outros filhos passa-
ram a se constituir como uma rede de apoio para
a mae, ao proporcionar um auxilio nos cuidados
do irmao com TEA ou na realizacao de outras
tarefas de casa, como observado no estudo de
Cruz et al. (2021). Ainda, no quadrante da Comu-
nidade do mapa geral do periodo posterior ao
nascimento do filho com TEA, foram inseridas
trés ocorréncias de instituicdes. Dentre essas,
uma se refere a uma instituicao beneficente e
as outras duas se referem a uma associacao de
apoiadores e amigos de pessoas com TEA.
Ainda observando-se as redes cujo numero
de vinculos aumentou, houve uma diferenca no
tamanho destas quando comparadas ao movi-
mento geral das redes das maes participantes
da pesquisa. Em vez de apresentarem redes
amplas, como essas ultimas, duas das quatro
participantes cujo numero de vinculos aumentou
passaram a apresentar redes meédias no perio-
do posterior ao nascimento do filho com TEA.
Essas redes sao consideradas as mais eficazes,
na medida em que possibilitam o compartilha-
mento de fungdes entre os membros sem gerar
sobrecarga, como ocorre nas redes pequenas,
ouinércia, como nas redes grandes (Sluzki, 1997).
Ainda assim, seguindo o movimento geral da
pesquisa, uma mae passou de uma rede media
para ampla, enquanto outra passou de umarede
pequena para ampla, em funcao do acréscimo
de profissionais da saude e da educagao, bem
como de outras maes de filhos com TEA. Como
ja referido, entende-se que as redes amplas
podem nao ser tao efetivas como as medias,

mas ainda tendem a ser mais efetivas do que
as redes pequenas ou minimas (Sluzki, 1997).

Assim, foi possivel perceber que as redes
cujo numero de vinculos aumentou se asseme-
lharam as redes que sofreram uma diminuicao
de membros nos quesitos relativos a disper-
sao, multidimensionalidade, funcdes, densidade
e heterogeneidade, diferenciando-se apenas
quanto a distribuicao e ao tamanho, aspectos
em que apontaram para uma maior efetividade
e qualidade do apoio oferecido, conforme os
parametros de Sluzki (1997).

Em sintese, a partir da analise dos mapas das
redes pessoais significativas das participantes,
com foco nos contextos anterior e posterior
ao filho com TEA, com excecao ao aspecto
referente a distribuicao, foi possivel perceber
que as redes se reconfiguraram, ajustando-
-se a nova realidade. No que diz respeito ao
tamanho, observou-se que, embora as redes
das maes tenham se mantido amplas, houve
o favorecimento do surgimento de mais redes
medias. A densidade permaneceu a mesma, e
quanto a dispersao, embora o numero de rela-
¢oes intimas tenha permanecido o mais elevado,
houve uma maior distribuicao dos vinculos nos
circulos de intimidade. Aléem disso, a soma do
numero de membros que permaneceram com
0 numero de membros novos foi superior ao
numero de membros que foram retirados do
mapa, demonstrando grande manutengao e
construcao de vinculos, com destaque para os
profissionais da saude e da educacao e para as
maes de filhos com desenvolvimento atipico. Em
relagcao as fungoes, foi possivel perceber uma
adequacao da rede as necessidades atuais das
maes, relacionadas a Apoio Emocional e Ajuda
Material ou de Servicos, o que fica evidente
também na atribuicao de mais de uma funcao
aos membros da rede, demonstrando uma maior
multidimensionalidade. Ainda, destaca-se que o
mapa geral do periodo posterior ao nascimento
do filho com TEA contou com uma maior hetero-
geneidade, considerando um maior numero de
homens, criangas, adolescentes, profissionais
e instituicoes.
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Assim, a partir do mapeamento realizado na
presente pesquisa, foi possivel problematizar as
construgdes sociais que permeiam a maternida-
de frente ao TEA, cujos estigmas recaem sobre
uma visao negativa dessa vivéncia. Compreen-
de-se que esses significados ndo consideram
devidamente as redes pessoais significativas, as
quais se reconfiguraram a partir no nascimento
de um filho com TEA na vida das participantes
do presente estudo. Considera-se oportuno que
uma perspectiva abrangente, que abarque a no-
cao derede e suas implicacdes, seja empregada
nas praticas profissionais. Tal considerag¢ao pro-
porcionaria ferramentas para que se investigue
o nicho interpessoal das maes de sujeitos com
TEA, visibilizando mecanismos e recursos para
0 manejo de situacdes estressoras.

Quanto as limitacdes do estudo, ressalta-se
a especificidade de que as participantes foram
acessadas por meio de uma associagao rela-
cionada ao TEA, o que pode ter influéncia na
constituicao das redes investigadas. Além disso,
destaca-se como limitagao a ndo exploracao de
dados da entrevista nos resultados, tendo em
vista que tiveram como foco os mapas.
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